
 M an klarar det 
man måste är en 
klämkäck fras 
jag fått höra 

många gånger. Eller att det var 
tur för vår kille att han kom just 
till oss eftersom vi är så starka. 
En del säger att de tror att det 
finns en anledning till allt som 
händer och att det var ”meant 
to be” att just vår son fick en 
svår hjärnskada vid förloss-
ningen.

Det som är läskigt och job-
bigt och som man inte förstår 
vill man gärna kunna förklara 
på något sätt. Att barn föds med 
svåra funktionsnedsättningar 
är något otänkbart för de flesta. 
Det är så hemskt och så orätt-
vist så när det händer någon 
man känner så klarar man inte att bara 
möta föräldrarna och ta in hur deras liv 
ser ut, utan man försöker hitta ett sätt 
att förklara varför det blev så. Kanske 
genom att säga något av ovanstående.

Men vi funkisföräldrar är inte några 
speciellt utvalda människor. Vi finns i 
alla delar av landet, ja i hela världen. Vi 
är unga, gamla, har olika yrken, olika 
intressen och är lika olika varandra 
som alla andra. Vi hamnar i en situa-
tion som vi bara måste hantera. Det är 
ingen speciell egenskap vi har. Vi lär 
oss med tiden och efter hand blir livet 
med det lite annorlunda och älskade 
barnet vardag.

NU HAR DET varit sommar och RBU 
Stockholm har haft familjeläger som 
vanligt. Dessa läger gav vår familj så 
otroligt mycket när barnen var små. 
Sonen tyckte det var kul att glida runt 
med permon, åka tåg och inte behöva 
stressa. Och för lillasyster var det som 

att en ny värld öppnade sig med kompi-
sar som inte brydde sig om att storebror 
var lite speciell eftersom deras familjer 
såg likadana ut. Och alla samtal med de 
andra föräldrarna! Vi pratade och pra-
tade om stort och smått i livet. Det gav 
så mycket energi och glädje. 

I vardagen är det inte så. Då är det 
alltid en risk att ”outa” hur man har 
det eftersom man aldrig vet vilken 
reaktion man kommer möta.

En del människor blir uppenbart 
obekväma när de får veta hur mitt liv 
ser ut. De flackar med blicken och 
börjar prata om något annat. De orkar 
liksom inte ta in situationen som nog 
känns hotfull och jobbig. Eller så vet 
de bara inte vad de ska säga. 

Andra börjar rationalisera och kom-
ma med förslag på lösningar. Jag måste 
tänka på mig själv. Lära mig att priori-
tera. Ringa till kommunen för att få 
hjälp. De vill säkert väl, men det är så 
klart ganska irriterande för mig som 

kämpat med att hitta lös-
ningar i många år. Tror de 
verkligen att de vet något 
som inte jag vet? Nej, det tror 
de nog inte egentligen, men 
de känner sig manade att 
säga något och tyvärr blir det 
ibland ganska dumma saker.

Sen finns det de som kom-
mer med de där kommenta-
rerna att jag är utvald. Att det 
finns en mening och att jag är 
så stark. Själva skulle de aldrig 
klara det. Det är nog det värsta 
bemötandet tycker jag. Jag 
blir så illa till mods. Vad me-
nar de? Ska jag säga tack? Ska 
jag bara lägga mig platt och 
tänka att det här  är min lott i 
livet och det får vara hur job-
bigt som helst eftersom det är 

mitt öde? Jag undrar om det också är 
förutbestämt att Försäkringskassan ska 
dra in assistansen eller att habilitering-
en inte ska ge något stöd? 

MAN KAN INTE förändra någon annan 
utan bara sig själv är ett annat vanligt 
konstaterande. Men jag tror faktiskt 
att man kan förändra både sig själv och 
andra. Genom att prata och vara öppen 
med hur olika liv ser ut så kan vi få en 
bättre förståelse för varandra. Jag kan 
lära mig av andra och de kan lära sig av 
mig. Det har faktiskt lyckats i många av 
mina relationer med både vänner och 
arbetskamrater. Människor som från 
början sagt de mest dumma saker har 
med tiden kunnat ta in hur jag har det 
och få en djupare förståelse. Det är jag 
väldigt tacksam för. De övriga, dom 
lägger jag ingen energi på. ●
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”It’s meant to be”, säger du?
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